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$Qué se sabe del tema que trata este estudio? $Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

En Chile existe evidencia relacionada con los aspectos orgénicos y
psicoldgicos del céncer. Sin embargo, esta enfermedad afecta tam-
bién el dmbito familiar y social, y la evidencia es escasa con relacién
a factores de riesgo familiares, socioeconémicos, habitacionales y/o
redes de apoyo, los cuales podrian afectar la adherencia al trata-
miento médico en nifias, nifios y adolescentes con cdncer.

Resumen

En Chile anualmente se diagnostican entre 450 y 500 casos de cdncer en nifias, nifios y adolescentes
(NNA). El tratamiento esta cubierto por el estado, pero existen elementos no financieros que podrian
condicionar la adherencia al tratamiento. Objetivo: explorar factores de riesgos familiares, socioeco-
noémicos, habitacionales y redes de apoyo, que afectarian la adherencia al tratamiento médico de NNA

Este estudio indaga en factores de riesgo familiares, socioeconémi-
cos, habitacionales y redes de apoyo, que podrian afectar la adhe-
rencia al tratamiento médico de nifios, ninas y adolescentes diag-
nosticados con cdncer y atendidos en cuatro hospitales de oncologia
pediétrica de un programa oncoldgico a nivel nacional. Este estudio
amplia la perspectiva de los factores que afectan a NNA con cdncer
y sus familias.
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diagnosticados con céncer. Pacientes y Método: Estudio observacional descriptivo en hospitales de
oncologia pedidtrica de un programa nacional de cdncer. Se registraron los datos socioeconémicos
de NNA diagnosticados con céncer en cuatro dimensiones: i) Individual/familiar/salud; ii) Laboral/
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educacional/socioeconémica; iii) Habitacional/entorno; iv) Participacion/redes de apoyo, a través
de la aplicacion de una “Ficha atencién social” a 104 cuidadores de NNA, entre agosto 2019 y marzo
2020. Resultados: E1 99% de los NNA estaba adscrito al sistema publico de salud; un 69% pertenecia
a los tramos mds bajos. Los cuidados de los NNA recayeron principalmente en la madre (91%). Un
79% reporto vivir en casa; de ellos un 48% tenia vivienda propia pagada o pagandose. La calidad de
la vivienda fue descrita como buena (70%) con bajo nivel de hacinamiento. Un 56% de los hogares
tuvo acceso a Wifi mientras que un 27% report6 sin acceso. La principal red de apoyo declarada fue
la familia (84%). Conclusiones: Se evaluaron los factores de riesgos familiares, socioeconémicos,
habitacionales y redes de apoyo de NNA diagnosticados con céncer, destacando los aspectos socioe-
condémicos y de género que marcan inequidades sociales que afectan a estas familias. Se obtuvieron
resultados descriptivos de linea base, por lo que se sugiere volver a observar su evolucion y asi medir
su impacto en la adherencia al tratamiento.

Abstract Keywords:
Cancer;

In Chile, between 450 and 500 cases of cancer are diagnosed annually in children and adolescents. Oncology;

Treatment is financed by the state, but there are non-financial elements that could condition ad- Tumors;

herence to treatment. Objective: to explore family, socioeconomic, housing, and support network ~ Poverty;

risk factors that could affect adherence to medical treatment in children and adolescents diagnosed =~ Adherence

with cancer. Patients and Method: Descriptive observational study in pediatric oncology hospitals
of a national cancer program. Through a “Social Care Form” applied to 104 caregivers of children
and adolescents, between August 2019 and March 2020, socioeconomic data of children diagnosed
with cancer were recorded in four dimensions: i) Individual/family/health; ii) Work/education/so-
cioeconomic; iii) Housing/environment; and iv) Participation/support networks. Results: 99% of
the children and adolescents were registered in the public health system; 69% belonged to the lowest
income brackets. Care for children and adolescents was mainly provided by the mother (91%). 79%
reported living in a house; 48% owned or were paying for their home. Housing quality was described
as good (70%), with low levels of overcrowding. 56% of households had access to Wi-Fi internet con-
nection, while 27% reported no access. The main support network reported was the family (84%).
Conclusions: Family, socioeconomic, housing, and support network risk factors were observed in
children and adolescents diagnosed with cancer; socioeconomic and gender aspects highlight the
social inequalities in these families. Descriptive baseline results were obtained, so it is suggested to
re-observe its evolution and thus measure its impact on adherence to treatment.

Introducciéon NNA, como condiciones socioecondmicas, familiares,

habitacionales, acceso a redes de apoyo, a fin de propo-

El cédncer es una enfermedad que tiene conse-
cuencias a nivel fisico, pero también afecta al dmbito
familiar y socioeconémico. En Chile anualmente se
diagnostican entre 450 y 500 casos de cdncer en ninos,
nifias y adolescentes (NNA), de los cuales el 80% se
atiende en un Programa Infantil Nacional de Drogas
Antineopldsicas (PINDA) de la red de hospitales pu-
blicos del pais'. Actualmente, la sobrevida de los ninos
tratados en Chile, alcanza un 73,5% a los 5 afios del
tratamiento’.

Si bien los costos del tratamiento estan cubiertos
por el sistema de garantias explicitas en salud (GES),
existen elementos adicionales a éste, que muchas ve-
ces no logran ser cubiertos por la familia, como por
ejemplo alojamientos, alimentacién y traslados, entre
otros. Por esta razdn, es relevante explorar cudles son
los factores de riesgos que podrian estar afectando a

ner estrategias, o recomendaciones que complementen
los servicios médicos entregados por el estado.

A laluz de la encuesta chilena de caracterizacion so-
cioecondmica (CASEN) y otros instrumentos que mi-
den pobreza y vulnerabilidad, logramos visualizar que
de acuerdo con las dimensiones que ésta incorpora,
existirian factores de riesgos asociados al cdncer infan-
til y que podrian ser explorados a partir de este estudio.
Asi, es posible hipotetizar que una correcta intervencién
en politicas publicas en estas dimensiones antes mencio-
nadas permitirfa a NNA sobrellevar de mejor forma la
enfermedad y la adherencia al tratamiento médico.

El objetivo fue explorar factores de riesgos familia-
res, socioecondmicos, habitacionales y redes de apoyo,
que podrian afectar la adherencia al tratamiento médi-
co de NNA diagnosticados con cincer en cuatro hos-
pitales de oncologia pediatrica del programa PINDA.
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Pacientes y Método

Diseio

Estudio observacional y descriptivo, en el cual se
registraron los datos socioecondémicos de nifos diag-
nosticados en cuatro unidades de oncologia pediatrica
del programa PINDA, a través de la aplicacién de “Fi-
cha atencién social” (FAS) elaborada por la Subcomi-
sién de trabajadores sociales del programa PINDA y
testeada en dichas unidades.

Respecto de las mediciones, el instrumento uti-
lizado para el levantamiento de informacién (FAS)
incorporé cuatro dimensiones para determinar estos
factores de riesgos: i) Individual, familiar, salud; ii) La-
boral, educacional y socioeconémica; iii) Habitacional,
entorno; iv) Participacion, redes de apoyo.

La muestra fue de tipo dirigida e intencionada a
cuidadores de NNA diagnosticados con cdncer en cua-
tro unidades del programa PINDA. Las unidades selec-
cionadas corresponden a aquellas localizadas geografi-
camente en la Regién Metropolitana (RM), que com-
ponen el 63% de NNA en tratamiento a nivel nacional
y que reciben a NNA provenientes de otras regiones del
pais. Las unidades incorporadas fueron las siguientes:
Hospital Dr Luis Calvo Mackenna (HLCM), Dr. Exe-
quiel Gonzilez Cortés (HEGC), Dr. Sétero del Rio
(HSDR) y Roberto del Rio (HRDR).

Se aplicé la FAS a 104 cuidadores de NNA, entre
agosto 2019 y marzo 2020, cuya distribucién por uni-
dad PINDA vy a nivel total se observa en la siguiente
tabla (tabla 1).

Aspectos éticos

Este proyecto fue autorizado por el Comité de Eti-
ca de la Escuela de Salud Publica de la Universidad de
Chile. Se conté con consentimiento y asentimiento in-
formados de cuidadores, y NNA respectivamente. Los
datos fueron anonimizados y almacenados electréni-
camente por las investigadoras principales. La infor-
macién obtenida en la FAS fue vaciada en una plantilla

Tabla 1. Poblacion y Muestra del estudio
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a fin de sistematizar y posteriormente hacer analisis de
la informacién.

Andlisis de datos

Los datos cuantitativos fueron tabulados para cada
una de las cuatro unidades oncoldgicas PINDA por se-
parado y luego de manera conjunta a nivel total. Los
andlisis realizados corresponden a estadistica de tipo
descriptiva, que considera frecuencias y distribuciones
porcentuales observadas en la poblacién de estudio
para las diversas variables y sus categorias de respuesta,
de acuerdo al instrumento de recoleccién de informa-
cién (FAS). Los estadisticos descriptivos de frecuencias
y porcentajes fueron analizados mediante software Ex-
cel, luego se confeccionaron tablas de distribucién para
todas las variables observadas (en las cuatro dimensio-
nes que considera el estudio). No se utilizé unidades de
asociacion entre las variables dado el enfoque metodo-
l6gico exploratorio del estudio.

Resultados

Dimensi6n individual, familiar y de salud

Una mayor proporcién de NNA con céncer fue
de género masculino (54%) y nacionalidad chilena
(92%). La mayoria de los NNA provenifan de zonas
urbanas (83%), el 54% pertenecia a la RM; sin embar-
g0, en el HLCM se dio un efecto contrario, pues recibe
NNA que provienen de regiones distintas a la RM -en
su calidad de hospital referente para trasplante de mé-
dula 6sea, osteosarcoma y retinoblastoma (50%).

Con relacién a nivel de escolaridad, la mayor pro-
porcién de NNA estaba cursando la Ensefianza bdsica,
y sus edades correspondieron entre 6 a 13 afios (53%).
Con un 26% siguieron los NNA en edad preescolar,
s6lo un 18% en educacién media (secundaria) y un 3%
se reporté sin informacién.

El 99% de los NNA estaba adscrito al sistema pu-
blico de salud a través del Fondo Nacional de Salud

Hospital PINDA

Poblacion
Casos diagnosticados (N)
Agosto 2019-Marzo 2020

Muestra
Casos encuestados (N)*
Agosto 2019-Marzo 2020

Hospital Dr. Exequiel Gonzélez Cortés
Hospital Dr. Sétero del Rio

Hospital Luis Calvo Mackenna
Hospital Dr. Roberto del Rio

Total

39 32
21 17
64 39
41 16
165 104

*Al momento del diagnostico.
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(FONASA), y de ellos, un 69% pertenecia a los tramos
mds bajos de FONASA, letras A y B. Le siguieron un
17% con FONASA D y un 13% FONASA C. El 1% per-
tenecia al Programa de Reparacién y Atencién Integral
en Salud y Derechos Humanos (PRAIS).

Con relacién a la tenencia de domicilio durante el
tratamiento, un 33% indicé vivir en una Casa de Aco-
gida, mientras que un 23% estaba en situacion de alle-
gamiento, y un 19% pagaba un arriendo (adicional al
domicilio de origen), el 15% restante se reporté como
sin informacién.

Respecto de la pertenencia al Registro Social de Ho-
gares (RSH), un 46% de las familias pertenecia al tra-
mo menor al 40% y se trat6 en su mayoria de familias
nucleares con un promedio de 5 integrantes (figura 1).
Dimensién Laboral, educacional y socioeconémica

Los cuidados de los NNA recaen principalmente
en la madre, con un 91%, le sigue el padre sélo con
un 6%. La edad promedio de las madres fue de 37
afos. Su nivel educacional alcanzado fue ensefanza
media (secundaria) (42%); s6lo un 25% poseia edu-
cacién técnica o superior completa. En su mayoria, la
cuidadora no era la sostenedora del hogar (74%) y su
dependencia laboral —cuando existe— era con un con-
trato a plazo indefinido (figura 2). En promedio, cada
cuidadora tenia dos hijos a su cargo. Una proporcion
importante de las cuidadoras era duefia de casa y se
empleaba en trabajos de baja calificacién (comercio,
ventas y servicios). Una de cada cinco cuidadoras es-
taba cesante.

Un 56% de los sostenedores econémicos corres-
pondié al padre. Sélo en el 25% de los casos la sos-
tenedora era la madre, y le sigue un 6% en donde el

ARTICULO ORIGINAL

sostenedor principal era uno de los abuelos. El nivel
educacional alcanzado por el sostenedor econémico
era principalmente ensefianza media (secundaria).
Sé6lo un 25% de los sostenedores econémicos (pa-
dres) poseia educacién técnica o superior completa.
La dependencia laboral referida por los sostenedores
es contrato indefinido (49%), le siguié trabajador
independiente por cuenta propia (23%), y luego
contrato a plazo fijo (10%). Las ocupaciones refe-
ridas por los sostenedores refirieron principalmen-
te a trabajos no calificados como ventas y servicios
(44%), operadores de maquinarias e instalaciones
(15%). Solo un 22% refirié trabajos técnicos/pro-
fesionales o trabajos de oficina en sector publico o
privado.

Menor a 40%
46% ® Entre 41% y 60%
= Mayor a 60%

= Sin registro en RSH

Figura 1. Distribucién de Quintiles de ingresos segin Registro Social de

Hogares (RSH).
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Figura 3. Tipo de conexién a internet en

el hogar.

Figura 4. Principales redes de apoyo.

148

Dimensién Habitacional y entorno

Un 79% report6 vivir en casa; de ellos un 48% tenia
vivienda propia pagada o vivienda propia pagandose.
En general, la calidad de la vivienda fue descrita como
buena en un 70% de los casos y con bajo nivel de haci-
namiento. Un 65% de los casos report6é que los NNA
comparten dormitorio, y uno de cada cuatro NNA
comparte la cama.

Existi6 amplio acceso a agua potable (98%) y luz
eléctrica en los hogares (99%). Mds de la mitad de los
hogares (56%) poseia acceso Wifi Banda Ancha. Sin
embargo, un 27% reportdé no tener acceso a internet,
y un 9% sélo tenfa acceso a través de plan de datos o
bolsas de minutos (figura 3).

El uso de gas era principalmente para cocinar
(91%) y para acceso a agua caliente (83%). Se ob-
servé mayor diversificacién de fuentes para la cale-
faccion, como electricidad, gas o lefia; sin embargo,

Adherencia y Oncologia - C. Prieto B. et al

un 25% report6 no contar con ningun tipo de cale-
faccion.

Con relacién al uso de transporte hacia lugar de
tratamiento desde la residencia temporal, un 32% lo
realizaba en transporte publico (micro o metro), un
21% a través de vehiculo propio, y un 13% indicé
utilizar transporte institucional. Quienes utilizaban el
transporte publico, disponen de acceso a transporte a
menos de tres cuadras, tanto en domicilio de origen
como de tratamiento.

Dimensi6n redes de apoyo del grupo familiar

La principal red de apoyo declarada fue la familia
(84%), le siguieron las institucionales (5%) (figura 4).
Otras fuentes de apoyo fueron grupos juveniles, gru-
pos laborales, comunidades de iglesias. El apoyo otor-
gado por las familias se tradujo principalmente en apo-
yo monetario econdémico (38%) y alojamiento (27%).

Banda Ancha Fija

23%
Banda Ancha Mévil
m Teléfono Mdvil con Plan de Datos
® No tiene
33%

Sin informacion de tipo de Red

84%

Institucionales (Municipio, APS, CCR,
Escuela, Fundaciones, otras)

Primarias (Familia, Vecinos, Amigos,
otras)

m Secundarias (JJVV, Grupos Juveniles,
Grupos Laborales, Iglesia, Templo)

m Ninguna

Sin informacion de Red de apoyo
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El apoyo instrumental fue principalmente referi-
do a cuidados, como el cuidado de hermanos (57%)
y transporte (20%). El apoyo emocional, fue referido
a afecto (37%) y compania (29%). El Apoyo cogniti-
vo mds mencionado se refirié a consejos (30%) e in-
tercambio de experiencias (9%). El apoyo espiritual
provino principalmente de la familia (51%) y la iglesia
(15%).

En términos de participacién en organizaciones
sociales, mayoritariamente declararon no participar en
organizaciones (42%). Entre quienes si participaban
en organizaciones, las religiosas fueron el principal re-
ferente (14%), les siguieron las sociales (7%) y las de-
portivas (5%).

Discusion

Caracteristicas Sociodemogrificas de NNA

La leucemia linfoblastica aguda es el cincer mads
frecuente (50%) seguido por linfomas (11%) y tumo-
res del sistema nervioso central (10%), lo cual con-
cuerda con datos a nivel pais e internacional®’.

Un 75% de NNA se distribuye entre los 3 y 13 afios.
Este hallazgo permite apuntar directrices de mejora
para la capacidad de respuesta y apoyo de los servicios
adicionales al tratamiento médico, que tanto el estado
como organizaciones de la sociedad civil puedan pro-
porcionar; como son las casas de acogida. Las casas de
acogida son aquellos lugares en donde los NNA y sus
cuidadoras permanecen cuando deben desplazarse de
una regién a otra (o dentro de la regién) para llevar a
cabo tratamientos. De este modo, la movilidad de una
regién a otra (y por ende el cambio de residencia) sigue
siendo uno de los principales elementos con los que las
familias deben lidiar, no s6lo en términos socioecono-
micos, sino que en términos de acomodacion y ajuste
familiar; aspectos que han sido previamente estudia-
dos*. Sibien un 33% de NNA y sus cuidadoras viven en
una casa de acogida durante el tratamiento, existe un
42% que viven de allegados (en casa de otro familiar)
o arriendan.

Con relacion al sistema de salud, casi el 70% de
los NNA pertenece a los tramos A y B de FONASA, de
menores ingresos, lo cual es coherente con un estudio
previo realizado en la RM>. NNA de segmentos socioe-
condmicos mds altos se atienden en clinicas del sistema
privado, siendo la minoria.

De acuerdo a datos del Programa PINDA, los NNA
con cancer en Chile tienen una sobrevida de 73,5% a
5 afios (cercana a paises desarrollados); segin estima-
ciones en otros paises latinoamericanos como Pert o
Bolivia, la sobrevida alcanza el 40%, puesto que los
registros son escasos o inexistentes en estos paises®’.
Los bajos resultados en estos paises limitrofes han ge-

ARTICULO ORIGINAL

nerado migracién por ejemplo, Bolivia-Chile, pues en
ocasiones no existe acceso al tratamiento en el pais de
origen. De hecho, un 8% de los NNA tratados en Chile
proviene de otro pais.

De este modo, los datos en Chile dan cuenta de un
sistema de salud publica robusto frente al cdncer pe-
diatrico. Esto es interesante, pues el PINDA y el GES
operan como un facilitador de acceso a tratamiento.
Por ejemplo, en adultos, un estudio da cuenta de cémo
el GES impacta en céncer de vesicula y cdncer cervi-
couterino; sin embargo, no existen estudios de evalua-
ci6n de impacto por patologia GES que permitan ver
esas relaciones?®.

Otro hallazgo es que un 46% de las familias per-
tenecen al tramo 1 del RSH, de menores ingresos. En
este registro se procesan datos de tipo socioeconémi-
co de la poblacién’. Este dato preocupa pues se trata
de familias con una alta condicién de vulnerabilidad
social. Cabe mencionar que este estudio se realizé en
el periodo pre-pandemia SARS-CoV-2, lo que permite
sugerir que estos niveles de pobreza podrian haber au-
mentado en el periodo pandémico; desconociendo asi
las consecuencias que esto podria tener en las familias
en el mediano y largo plazo como ha sido identificado
en recientes estudios de cardcter socioecondémico'!.

Caracteristicas Sociodemogrificas del cuidador y
sostenedor econémico

Otro hallazgo coherente con estudios previos es
que la cuidadora principal es la madre. Las mujeres
se han encargado de reproducir las labores de cuida-
do al interior de los hogares. Estudios en Brasil y Co-
lombia dan cuenta de que en NNA con céncer, el total
de cuidadoras son mujeres madres'>?. Otro elemento
importante con relacién al cuidado en este estudio es
que las mujeres cuidadoras tienen estudios de ense-
nanza media (secundaria), pero no tienen educacién
superior; habitualmente son duefias de casa o trabaja-
doras no calificadas. Al dedicarse a tiempo completo al
cuidado de sus hijos, abandonan cualquier otra ocu-
pacién que puedan tener -por poco calificada que esta
sea-, y dejando de lado ingresos, realizacién personal,
entre otros. Esto es coherente con estudios previos en
Latinoamérica*'’. De este modo, el género es una va-
riable que se manifiesta de forma marcada cuando se
trata de los cuidados de hijos con céncer.

Los apoyos socioecondémicos que surgen desde el
Estado para las familias que deben enfrentar el cuida-
do de un hijo con una enfermedad catastréfica son de
suma importancia. Un importante avance en Chile es
la Ley SANNA, un seguro obligatorio para los padres y
madres trabajadores de NNA afectados por una condi-
ci6n grave de salud. Sin embargo, atin existen brechas
no cubiertas, pues no existe un subsidio o aporte eco-
némico a mujeres no trabajadoras duenas de casa al
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cuidado de los hijos y para trabajos informales, vende-
doras en ferias libres, ventas de colaciones, etc. Esto sin
mencionar la ausencia de cotizaciones en su sistema
previsional, lo que podria incidir en la feminizacién de
la pobreza.

En el caso de los sostenedores econémicos, los da-
tos nos muestran que en mayor proporcion correspon-
de alos padres. Este hallazgo refuerza de cierta medida
la reproduccién de los roles econémicos diferencia-
dos por género y su inequidad. La mujer al cuidado
de los hijos y labores de casa y el hombre proveedor y
sostenedor econémico del hogar. Al afio 2017, sélo el
38,5% de los hogares en Chile tenia a una mujer como
la principal fuente de ingresos, y 1 de cada 5 mujeres se
encontraba fuera del mercado laboral por el cuidado
familiar o del hogar. La participacién laboral femeni-
na, alcanz6 un 48,9%, mientras que la proporcioén en
el caso de los hombres fue 70%".

En nuestro estudio se observa que los sostenedores
econdémicos poseen un mayor nivel educacional que
les permite el acceso a ocupaciones y/o actividades con
una mayor calificacién de mano de obra respecto de las
cuidadoras. La mujer cuidadora (con menor nivel edu-
cacional) se enfrenta a barreras estructurales de ingreso
al mercado laboral y de alcanzar puestos de trabajo con
una mayor calificacién de mano de obra.

Vivienda y servicios

Si bien, un 32% indicé vivir en una vivienda pro-
pia pagada, y un 16% aun pagando, hay un 41% que
indicé estar arrendando o en allegamiento; esta situa-
cién se presenta como un factor relevante a la hora de
dimensionar la vulnerabilidad social en la que se en-
cuentran. Muchos de los beneficios estatales y de las
organizaciones de la sociedad civil estdn orientados a
viviendas propias y no viviendas arrendadas o en con-
dicién de allegamiento.

El nivel de hacinamiento es bajo; sin embargo, uno
de cada cuatro NNA indic6 compartir su cama, esto
preocupa, no sélo por las medidas sanitarias que se re-
comiendan para los NNA con cédncer, sino por otros
problemas de salud asociados de tipo parasitario o vi-
rales, asi como problemas de tipo social relacionados
con el incesto o abuso. Segtin recomendaciones de la
Organizacién Panamericana de la Salud, es importante
considerar que la distribucién del espacio en la vivien-
da garantice intimidad, independencia y convivencia
sana't.

En términos de acceso a servicios bdsicos, casi el
100% de las familias tiene acceso a agua potable y elec-
tricidad. Sin embargo, hay atin un 27% de familias que
no cuentan con conexién a internet (ni fija ni mévil),
lo cual preocupa sobre todo en periodo pandémico, en
donde el teletrabajo y las conexiones a distancia han
sido relevantes en términos educacionales, laborales
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y sociales. Ademds, considerando que el uso de las
tecnologias cobra especial relevancia al momento del
diagndstico, debido a la restriccién en las actividades
de la vida cotidiana que sufren NNA, por ejemplo, por
el uso constante de catéter venoso central y otros dis-
positivos clinicos. Asimismo, en contexto pandemia,
Chile present6 importantes problemas de velocidad de
banda ancha mévil'®. Esto generaria dificultades para
las familias en el caso de continuar evaluaciones médi-
cas, clases virtuales o tele rehabilitacién. Segin nuestro
estudio, s6lo un 23% de las familias cuenta con ban-
da ancha fija (internet en el hogar), con mejor calidad
para conexién remota. Esta informacién es muy simi-
lar a la que muestra la Encuesta Acceso y Uso Inter-
net's, donde el 28,9% de los hogares posee este tipo de
conexion.

Redes de apoyo del grupo familiar

De acuerdo al estudio, las familias tienen baja parti-
cipacién en organizaciones sociales y su principal apo-
yo es la Familia, lo que da cuenta de una posible red de
proteccion social de tipo institucional muy precaria en
su entorno cotidiano. Esto se alinea con datos a nivel
nacional donde se observan bajos niveles de partici-
pacién de la sociedad civil en organizaciones sociales.
Segun datos de la encuesta CASEN s6lo el 21,9% de las
personas mayores de 12 afios participa o ha participa-
do en organizaciones sociales o grupos organizados'?.

En conclusién, consideramos que los factores de
riesgos antes sefalados pueden impactar en la adhe-
rencia al tratamiento de NNA, ademds de precarizar
atn mds la situacién socioecondmica de las familias
previa al tratamiento.

Se deduce ademds la postergacién de la mujer de-
bido a su dedicacién a los cuidados de NNA con can-
cer. Esto podria constituir una barrera en su desarrollo
personal en distintos aspectos. Surge el desafio de re-
conocer el trabajo doméstico y de cuidados como un
trabajo remunerado, y disminuir las brechas de inequi-
dad de género. Asimismo, se sugiere profundizar de
forma cualitativa con las mujeres cuidadoras de NNA
con céncer, de tal forma de comprender este fenémeno
desde sus propias experiencias.

Uno de cada cuatro NNA comparte su cama, surge
aqui la pertinencia de profundizar -mds alld de las con-
diciones materiales de la vivienda y el grupo familiar-
sobre la hipétesis de la posible existencia de factores
socio afectivos y/o emocionales que pudieran impul-
sar esta conducta al interior de los hogares. Ademds,
es necesario mirar las politicas publicas y su relacién
con el mejoramiento habitacional que los NNA diag-
nosticados con cancer requieren, debido a la ausencia
de programas especificos desde el Estado, teniendo que
recurrir a iniciativas de fundaciones o privados.

La baja conectividad a internet fija 0 moévil en los
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hogares podria afectar cémo las familias enfrentan el
acceso a educacion y el desarrollo del trabajo a distan-
cia. A ello se suman los efectos en la continuidad del
control y tratamiento de los NNA con cancer. Urge la
necesidad de acciones desde el Estado, las organiza-
ciones v la sociedad civil, que permitan disminuir esta
brecha de acceso a internet e impactar de forma positi-
va la conectividad de estas familias.

Considerando los bajos niveles de participacién en
organizaciones sociales y los pocos referentes de redes
de apoyo local de las familias observadas en la mues-
tra, se refuerza la importancia del trabajo de las dreas
psicosociales de las unidades de oncologia pedidtrica y
las organizaciones de la sociedad civil con las familias
de NNA con céncer, que se canaliza mediante el apoyo
material, cognitivo, emocional y espiritual. Esto pasa
a ser muy relevante como complemento al tratamien-
to médico y un potencial ecualizador de los factores
de riesgo socioeconémicos, sin embargo, creemos que
debe existir un mayor involucramiento de las institu-
ciones a nivel central, a través de sus politicas publicas
que apunten en esta direccién.

Este estudio puede ser considerado como una linea
base de la observacion de los factores de riesgo familia-
res, socioecondémicos, habitacionales y redes de apoyo
en NNA pertenecientes a las cuatro unidades del Pro-
grama PINDA. A la luz de los resultados, proponemos
realizar un levantamiento de estos factores (Post CO-
VID-19) para observar su evolucién y medir su im-
pacto en la adherencia al tratamiento y la sobrevida de
NNA pertenecientes a la muestra del estudio actual.

ARTICULO ORIGINAL

Responsabilidades Eticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
a las normas éticas del comité de experimentacién hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicacién de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
articulo. Este documento obra en poder del autor de
correspondencia.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener conflicto de intereses.

Agradecimientos

Directores de las unidades de oncologia pedidtrica PIN-
DA de los cuatro hospitales incluidos en esta muestra,
y al drea de Investigacién y Desarrollo de Fundacién
Nuestros Hijos, que apoyaron su realizacion.

Referencias

1. PINDA-CHILE. Estadisticas Chile 2020
Available from: http://www.pindachile.cl/
estadisticas/.

2. Ministerio de Salud. Segundo informe
del registro nacional de cancer infantil
de Chile (menores de 15 afnos), renci
quinquenio 2012-2016 Available from:
https://www.minsal.cl/wp-content/
uploads/2022/02/Segundo-Informe-
RENCI-2012-2016.pdf.

3. Gupta S, Howard SC, Humnger SP, et al.
Treating Childhood Cancers in Low- and
Middle-Income Countries. In: Health
DoG, editor. Disease Control Priorities.
University of Washington. 2018;(3)121-
46.

4. Lafaurie M. Madres cuidadoras de ninos-
as- con cancer: vivencias, percepciones
y necesidades. Revista Colombiana De
Enfermeria. 2010;5:41-52. https://doi.
org/10.18270/rce.v5i5.1423. 2016;5(0):41-
52.

5.  Zubieta M, Vogel E, Gonzilez C, et al.
Perfil socioeconémico de familias de

nifos diagnosticados con céncer. Revista
Chilena de Salud Publica 2017;21(1):28-
36.

Rodriguez-Galindo C, Friedrich P,
Morrissey L, et al. Global challenges in
pediatric oncology. Curr Opin Pediatr.
2013;25(1):3-15.

Prieto C, Cuadrado C, Gonzalez 1. 10.

Childhood cancer in Latin America: A
comparative assessment of health system
response. Medwave 2019;19(Suppl
1):SP95 Available from: https://www.
medwave.cl/resumenescongreso/sp2018/
poldesalud/7536.html?_view=en
Monsalves MJ, Durdn D, Antini C, et

al. Estudio de Evaluacién de impacto

de las “Garantias explicitas en salud” en 11.

la mortalidad por Céncer de Mamas,
Cervicouterino, Vesicula, Estomago y
Colorectal en Chile entre los afios 2002-
2016 Available from: http://www.ipsuss.cl/

ipsuss/analisis-y-estudios/inedito-estudio- 12.

evaluo-el-impacto-del-ges-en-cinco-
canceres-de-alta/2019-07-23/174255.
html2019

Berner Herrera H, Diaz Silva L. Capitulo 13.

2: El Registro Social de Hogares: una
innovacion al servicio de la proteccion
social. En: Paris E, Rodriguez J, editors.
APURANDO EL PASO 10 experiencias
de Reforma y Modernizacién del Estado
en Chile. Santiago de Chile: FLACSO,
Editorial Universitaria 2019;26-59.
CEPAL. Panorama Social de

América Latina. Naciones Unidas;

2021. Report No.: 9789211220681.
Available from: https://www.
cepal.org/es/publicaciones/47718-
panorama-social-america-latina-
2021#:~:text=pdfepubmobi-,
Descripci%C3%B3n,gasto%20social %20
en%201a%20regi%C3%B3n

Silva I., Mont” Alverne de Barros M. Las
experiencias de los cuidadores familiares
de nifios y adolescentes con céncer.
Revista Chilena De Terapia Ocupacional.
2019;19(1):35-48.

Ballestas H, Lopez E, Meza R, et al.
Cuidadores familiares de nifios con cdncer
y su funcionalidad. Salud UNINORTE.
2013;29(2):249-59.

CASEN. Encuesta de caracterizacién

ebitoriaL_qiku 151



ARTICULO ORIGINAL

14.

152

socioecon6mica nacional CASEN 2017
Available from: http://observatorio.
ministeriodesarrollosocial.gob.cl/
encuesta-casen-2017.

Santa Maria R. La iniciativa de vivienda

saludable en el Peru. Rev. pert med. exp.

salud publica 25(4):419-30. Available
from: http://www.scielo.org.pe/scielo.

ebitoriaL_qiku

15.

php?script=sci_arttext&pid=S1726-
46342008000400013&Ing=es

Agudelo M, Chomali E, Suniaga J. Las
oportunidades de la digitalizacién en
américa latina frente al COVID-19. 2020.
Available from: https://www.cepal.org/es/
publicaciones/45360-oportunidades-la-
digitalizacion-america-latina-frente-al-

16.

Adherencia y Oncologia - C. Prieto B. et al

covid-19

Brujula Investigacion y Estrategia. IX
Encuesta de Acceso y Usos de Internet.
Chile; 2017. Informe Final. Available
from: https://www.subtel.gob.cl/wp-
content/uploads/2018/07/Informe_
Final_IX_Encuesta_Acceso_y_Usos_
Internet_2017.pdf



